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要　旨
　フランスとイタリアの医療・介護制度は異なっているものの，終末期ケアについては
国主導のインフラ整備により，量・質ともに大きく進んだ．本人の意思決定を支えるた
めに，後見人や事前指示書を位置付け，多職種で支える体制を整えている．本論文で
は，フランスとイタリアの終末期ケアに関する基本法を概説し，事前指示書による意思
決定支援の取り組みと課題を整理する．
　特に事前指示書については，わが国でも取り組んでいるアドバンス・ケア・プランニ
ング（ACP）に引き付けながら光と影について論じる．また，両国ともネットワーク
形成を推奨するなど，終末期ケアを点で支えるのではなく，制度や場所を越えて多職
種・他機関で支える仕組みづくりに舵を切っている．このような取り組みは地域包括ケ
アシステムを構築するうえで参考になる．
キーワード：終末期ケア，意思決定支援，事前指示書，多職種連携，フランス・イタリア
　はじめに
　フランスとイタリアは表 1に示すように，男女の平均寿命が 80歳を越える世界有数の長寿国
であり，高齢化率も 20％を越えている．両国の医療・介護制度は異なっているものの，終末期
ケアについては国主導のインフラ整備により，量・質ともに大きく進んだ．特に本人の意思決定
を支えるために，後見人や事前指示書を位置付け，多職種・他機関で支える体制を整えている．
　わが国では，「人生の最終段階における医療・ケアの決定プロセスに関するガイドライン」が
改訂され，患者が医療ケアチームから十分な情報と説明を受けたうえで話し合いを行い，患者本
人の意思決定を尊重するケアが基本とされ，話し合いのプロセスを丁寧に書きとるアドバンス・
ケア・プランニング（ACP：Advance Care Planning）の取り組みが推奨されている．
　ACPの前は，1980年代にインフォームド・コンセントと呼ばれる医療の内容を患者に説明し
て同意を得ることが登場し，その後リビング・ウィル（Living Will）という予め患者の意思を
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確認し，書面に残す，という流れをアメリカが中心になってつくりあげてきた．さらに，アドバ
ンス・ディレクティブ（AD：Advance Directive）または事前指示書によって自分が意思決定で
きなくなった時に備えて，どのような治療・ケアを受けたいのか，治療の決定を行う代理人を指
名するという概念が登場した．欧米諸国は事前指示書を法制化し，意思決定を書面に残すという
取り組みを進めた．
　リビング・ウィルや事前指示書は画期的な概念であったが，患者の意思決定能力が低下した場
合，だれが，どのように意思決定をするのかを，運用上定めていないため，あまり利用されてい
なかった経緯がある（木澤 2018）．そのため，わが国では，将来の治療・療養について，患者・
家族と医療ケアチームがあらかじめ話し合うというプロセスを大切にするACPを推奨している．
　本稿では，フランス・イタリアにおける終末期ケアの意思決定支援の取り組み，特に意思決定
支援の手段としての事前指示書と多職種連携について論じ，わが国への示唆を検討する．ただ
し，フランス・イタリアともに ACPではなく，事前指示書の取り組みが中心である．事前指示
書も ACPも終末期ケアの意思決定支援の質を高めるという目的は一致していることから，同じ
ように取り扱う．
　さらに，両国ともに緩和ケアネットワークの形成を推奨するなど，終末期ケアを点で支えるの
ではなく，制度や場所を越えて多職種・他機関が支える仕組みづくりに舵を切っている．この取
り組みは，地域包括ケアシステムの構築をめざしているわが国にとって参考になる．
表 1　フランス・イタリア・日本の基本情報（2018）
フランス イタリア 日本
総人口（千人） 66,987 60,431 126,529
高齢化率（％） 20.06 23.31 27.47
合計特殊出生率（2017） 1.92 1.34 1.43
平均寿命（2016） 男 80.1／女 85.7 男 80.5／女 84.9 男 81.1／女 87.1
失業率（％） 9.05 10.63 2.44
医療費対 GDP（％） 11.2 8.8 10.9
平均在院日数（日） 5.7 6.8 16.3
出典：OECD, IMF
　Ⅰ．フランス
　１．フランスの終末期ケアの概要
　フランス終末期ケアは，次の 4つの法律により量・質ともに大きく進んだ．① 1999年「緩和
ケア権利法」：すべての国民に緩和ケアを受ける権利を保障した．② 2002年「患者の権利と医療
の品質法」：医師と患者が対等な立場で治療方針など話し合う中で，患者の自己決定が尊重され
ることを定めた．③ 2005年「終末期患者の権利および生命の末期に関する法」：尊厳死法と呼ば
れる「レオネッティ法」が制定され，終末期医療において患者の尊厳を守るために，医師等が行
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うべき義務と，延命治療の中止を含む手順を定めた．さらに，④ 2016年「終末期にある者のた
めの新しい権利を創設する法律」：レオネッティ法を改正し，継続的で深いセデーションの合法
化と事前指示書を強化した「クレス・レオネッティ 2016年法」が制定された．
　フランス社会問題観察総局 IGAS報告書（2016）によれば，フランスの死亡場所の内訳は，
病院（Hopital）55％，自宅（Domicile）24％，医療付き高齢者施設（EHPAD）などの高齢者
施設（MR：Maisonde Retraite）12％，その他（Autres Lieux）8％である．ここ 30年間ほと
んど変化していない．死因別では，がん（30.0％）が最も多く，次いで心疾患（25.1％），呼吸
器疾患（6.4％），神経系疾患（6.3％）である．
　フランスの終末期医療の提供体制は，大きく分けて入院医療と在宅医療があり，さらに前者
は，①緩和ケアユニット（USP），②緩和ケア認定病床（LISP），③緩和ケアモバイルチーム
（EMSP）の 3種類がある．在宅医療は，①通常の診療（外来と往診），②地域緩和ケアネット
ワーク，③在宅入院（HAD）の 3種類である（表 2）．
　USPや LISPは，専門的な緩和ケアを提供する病床であり，USPは日本の緩和ケア病棟に相
当する．独立型ホスピスから，一般病床や長期療養病床に併設されたものまで様々である．日本
の緩和ケア病棟のように，入院患者をがんとエイズに限定してはいないが，約 90％ががん患者
である．USPは 1,412床，LISPは 4,961床整備されている．LISPは以前から存在していたが，
2008年 3月 25日「緩和ケアの組織化に関する通達」によって，役割や必要条件が明確になった
ため，数が急増している．EMSPは緩和ケアモバイルチームであり，2004年頃から増加して
表 2　フランス終末期医療の提供体制の概要（2014年）
種　類 概　　　要 整備数 支払い
入院医療
緩和ケアユニット
（USP）
終末期の患者に対し，緩和ケアを専門に提供するため
の病床．日本の緩和ケア病棟やホスピスに該当する．
127施設
1412床
急性期病は
DPCによる
包括支払い．
それ以外は
地方病院庁
と各施設に
よる 1日あ
たりの費用
額の支払
緩和ケア認定病床
（LISP）
USPがない病院などで，終末期の患者に対して病床を
転用して緩和ケアを提供する．緩和ケアを提供した場
合に，「緩和ケア入院費用」を診療報酬から請求できる．
4961床
緩和ケアモバイル
チーム（EMSP）
入院患者に緩和ケアを提供するための多職種チーム
（医師，看護師，臨床心理士等）．コンサルタント業務
が中心．
2010年から小児緩和ケアチームが活動開始
430チーム
在宅医療
外来と往診 開業医による外来と往診 疾病保険
地域緩和ケアネッ
トワーク
かかりつけ医師が中心となり，看護師，臨床心理士，
メディエーターなど多職種による在宅終末期ケア．医
療，心理，社会福祉の面からケアを提供する．
124か所
全国被用者
疾病保険
金庫の基金
から給付
在宅入院（HAD）
病院勤務医または開業医によって処方される患者の居
宅における入院．予め決められた期間に，多職種によ
りコーディネートされた継続性のある治療を居宅で行
う．
4000か所
1日あたり
の定額．
T2Aによ
る支払い
出典：緩和ケア普及実態調査報告書（2014）を一部加筆・修正
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2014年には 430チームが活動している．医師，看護師，臨床心理士，ソーシャルワーカーで構
成されたチームで，院内だけでなく，医療付き高齢者施設（EHPAD）や在宅にも赴いている．
　２．クレス・レオネティ法の事前指示書と多職種による意思決定支援
　１）レオネッティ法からクレス・レオネッティ 2016年法の公布までの経緯
　尊厳死法である「レオネッティ法」では，終末期医療において患者の尊厳を守るために，医師
等が行うべき義務と，延命治療の差し控え・中止を含む手順を定めた革新的な法律であった．15
条からなるレオネッティ法は，過剰な医療または無駄な延命治療としての不合理な固執（obsti-
nation deraisonnable）を避けるという枠組みの中で尊厳死が位置付けられている．あくまでも
「無意味で人工的な延命治療」の停止，あるいは制限を認めたもので，オランダ等で制度化され
ている安楽死を認めたものではない．
　レオネッティ法が施行されても，安楽死をめぐる問題はくすぶっていた．たとえば，嗅覚神経
芽細胞腫という悪性腫瘍による顔面および鼻腔の変形と激痛に耐えかねた女性が，2008年に大
審裁判所に安楽死の許可を求める申請を行ったが，その請求を棄却する判決を下した．判決後，
この女性は大量の睡眠薬を服用し，自らの命を絶った．この不幸な事件をきっかけに安楽死に関
する議論が再燃した．
　2012年 7月に当時のオーランド大統領は，終末期実態調査「シカール・ミッション」の実施
と新規の緩和ケア推進計画の策定を発表した．シカール・ミッションとは，ディディエ・シカー
ル教授（パリ・デカルト大学名誉教授で，1999～ 2008年まで国立倫理審議委員会会長）が団長
となり，6ヶ月間に渡って，フランス全国で実施された市民との討論会による終末期実態調査を
実施した．
　2012年 12月には，シカール調査報告書が発表された．この報告書では，フランス文化に容認
され難い安楽死と自殺幇助を除外して，終末期医療の改善と現法であるレオネッティ法の強化を
提案した．
　この報告書を受けて，前法であるレオネッティ法を策定したジャン・レオネッティ議員（保守
党）とアラン・クレス議員（社会党）が中心となって新法案を策定し，3年間の議論を経て，「終
末期にある者のための新しい権利を創設する法律」Loi n°2016-87 du 2 février 2016 créant de 
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.（通称：クレス・レオ
ネッティ 2016年法）が 2016年 1月 27日に可決成立し，2016年 2月 2日に公布された．
　クレス・レオネッティ 2016年法は，前法と同様に安楽死や自殺幇助を認めたものではない．
患者の自己決定権を医師や多職種で支え，緩和ケアの充実により尊厳ある死を確実に実行する手
続きを強化している．レオネッティ法からクレス・レオネッティ 2016年法が成立するまでの経
緯と法律の概要については，篠田（2013，2017）がまとめているので，参考にされたい．
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　２）　クレス・レオネッティ 2016年法では事前指示書による意思決定が強化
　前法との相違点は次の 2点に集約される．①終末期患者の継続的で深いセデーションの合法化
である．前法では，一時的なセデーションは認められていたが，新法では，死に至るまで継続的
で深いセデーションが合法化された．②事前指示書の内容の充実と効力の強化を図った．前法で
は，患者が意思表示できない場合，事前指示書を尊重して，最終的に医師が医療の中止を決定し
たが，新法では，救急時以外は，医師は患者が残した事前指示書に従わなければならないという
強制力が与えられた．
　事前指示書について，2016年 8月 3日付けアルテ（省令）と，高等保健機構（HAS）のサイ
トに紹介されている内容を 6点にまとめた．
①全ての成人は，自分の意志を表現できなくなった時に備えて，事前指示書を作成して，終末期
の治療または医療行為の継続，制限，中止，拒否について，自分の意志を表現することができ
る．
②事前指示書は，いつでも取り消し，変更が可能で有効期間は無期限である．
③事前指示書は，Aと Bの 2種類の様式を紹介しているが，必ずしもこの様式を使う必要はな
い．Aの様式は，作成時に重度な病気を患っている終末期にある人，Bの様式は，健康な人
または重度な病気を患っていない人を対象にしている．両様式はほとんど同じであるが，A
の様式は，心肺蘇生（人工呼吸器の装着含む），人工透析の装着，手術，人工水分・人工栄養
等の開始・不開始，拒否，中止について具体的に記入するようになっている．
④両様式ともに鎮痛剤とあわせた継続的で深いセデーション（つまり死に至るまで昏睡状態にす
るための処置）を希望するか否か，意思を記入する．
⑤救急時以外は，医師は患者が残した事前指示書に従わなければならない．
　３．事前指示書に関するアンケート調査結果
　CNSPFV（国立終末期・緩和ケアセンター）注 1）が 2018年 2月 6日に発表した「事前指示書に
関する国民と一般医へのアンケート調査」の結果は興味深い．この調査は全国の一般医 201人
と，50歳以上の国民 964人を対象に行われたものである．調査方法は，医師はインターネット，
国民は電話調査である．
　国民の 42％が終末期ケア法による事前指示書の対策が講じられていることを知っており，
11％が既に事前指示書を作成し，32％が作成しようと思っているが，51％は事前指示書の作成を
拒否している（6％は無回答）．
　事前指示書を作成した，または作成しようと思っている場合，その主な動機は，56％が「家族
を決断の責任から解放するため」，50％が「重病を患った際に過剰な治療を避けるため」である
（複数回答）．事前指示書の作成を拒否している理由は，47％が「家族の決断を信頼しているか
ら」，33％が「そのような将来を考えたくない」であった．
　事前指示書を作成した国民のうち，71％が自分で自由に作成，9％が国の参考モデルを利用，
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15％がそれ以外のモデルを利用した．
　一方，一般医の対応では，77％が自分の患者と事前指示書について話し合いを始めている．特
に 60歳以上の一般医の話し合いは 85％を超え，高齢な医師ほど話し合いの機会を設けている傾
向にある．さらに，60％の一般医が患者から事前指示書の質問を受け，30％が過去数年に比べ
て，その数が増えていると判断しているなど，診療の場では事前指示書について話し合う機会が
増えている．
　４．緩和ケアモバイルチームにおける終末期ケアと事前指示書
　筆者は 2019年３月にフランス最大規模の総合病院であるピティエ・サルペトリエール大学病
院（l’Hôpital Universitaire Pitié Salpêtrière；2228床）で活動する緩和ケアモバイルチーム
（EMSP）を訪問し，責任者であるミッシェル・レヴィ―スーサーン医師（緩和ケア専門医）に
インタビューを行った．インタビュー内容は，①緩和ケアモバイルチームの活動，②継続的で深
いセデーションの合法化について，③意思決定支援としての事前指示書への対応と課題である．
　１）緩和ケアモバイルチームの活動
　緩和ケアモバイルチームは 1993年に構想され，1995年に活動を開始した．スタッフは，医師
3名（常勤），看護師 4名，臨床心理士 1名である．主な活動は 3点ある．①緩和ケアに関する
相談・助言，②カンファレンスへの参加，③緩和ケアに関する調査・研究である．
　当該病院のモバイルチームは，設立当初は院内のみの活動にとどまっていたが，最近では病院
だけでなく，在宅，医療付き高齢者施設（EHPAD）にまで広がっている．2015年の活動状況
は，病院内 40％，在宅 26％，EHPAD21％，その他 12％である．
　緩和ケアモバイルチームの活動には，担当医からの依頼が必要である．診療科によって依頼に
ばらつきがあるため，介入のメリットを丁寧に説明している．モバイルチームから利用を申し出
ることはほとんどないため，アクセスが一方的になりがちである．
　２）継続的で深いセデーションの合法化について
　医療従事者向けの継続的で深いセデーションに関する説明書（フランス連帯・保健省）と，継
続的で深いセデーションの実践ガイド（フランス緩和ケア・看取り協会 SFAP：Societé 
Française d'Accompagnement et de Soins Palliatifs）に詳細が記されている．インタビューで
は内容をまとめてもらった．
・末期患者が不合理で過剰な治療を拒否して，全ての苦痛を避けることを要求した場合，下記の
2つのケースについて，死に至るまで意識を失わせる継続的で深いセデーション処置を，全て
の延命治療の中止と合わせて施すことができる．
ⅰ）終末期患者の死が近づき，他の医療手段で和らげることができない苦痛がある場合．
ⅱ）治療の中止を決めた終末期患者の死が近づき，耐え難い苦痛を引き起こす可能性がある場合．
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・自分の意思を表現できない終末期患者の延命治療の中止を決定した場合，医師は死に至るまで
意識を失わせるセデーション処置を疼痛治療と合わせて施すことができる．
・継続的で深いセデーションと疼痛治療の処置は，医療スタッフとの規定の協議手続きに沿って
実施する．
・継続的で深いセデーション処置は，患者の自宅，EHPAD等でも行うことができる．　
・上記の手続きの内容は，患者のカルテに記載する．
　３）意思決定支援としての事前指示書への対応と課題
　クレス・レオネッティ 2016年法では，入院時に担当医師に対して事前指示書があることを報
告して，その保管場所を知らせておくことになっている．「院内共有カルテ」がある場合は，必
要時に容易にアクセスできるように事前指示書も登録している．
　当該病院での正式な統計は存在しないが，事前指示書を書いている患者は 5％程度である．事
前指示書は終末期ケアを考える一つのツールでしかない．書くことよりは多職種によるカンファ
レンスを大切にしている．特にがん患者は，最後までコミュニケーション能力が保たれているこ
と，治療をあきらめない場合が多いこと，気持ちが変化することなどから，書くことよりは，丁
寧なカンファレンスでの話し合いを求めている．
　５．わが国への示唆
　１）事前指示書の意義は認めるものの，実際に記入する人は少ない
　2005年にレオネッティ法が制定され，10年以上経過したが，国民の事前指示書への認知度は
42％と低く，51％は事前指示書の作成を拒否している．拒否の主な理由は，「家族の決断を信頼
しているから」と「そのような将来を考えたくない」であった．
　その一方で，一般医の 8割弱が自分の患者と事前指示書について話し合いをしており，患者か
ら質問を受ける機会も増えていると回答するなど，医療の現場では少しずつ普及している印象を
受ける．
　わが国でも「人生の最終段階における医療・ケアの決定プロセスに関するガイドライン」が改
訂され，患者が医療ケアチームから十分な情報と説明を受けたうえで話し合いを行い，患者本人
による意思決定を基本とするケアが基本とされ，話し合いのプロセスを丁寧に書きとる ACPの
取り組みが推奨され，診療報酬でも評価されている．
　厚生労働省（2018）「平成 29年度人生の最終段階における医療に関する意識調査報告書」によ
れば，ACPの考え方に賛成である国民は 65％であり，反対と回答したのはわずか 2％である．
実際に人生の最終段階における医療について家族と話合ったことがある人は 3％と低く，その理
由はきっかけがなかった 56％，必要性を感じていなかった 27％であった．
　終末期ケアや ACPを報酬で評価することは一定の底上げにはなるが，複雑な問題だけに慎重
に進めることが望ましい．ACPとは異なるが，後期高齢者医療保険が創設されたときに，診療
106
社会福祉論集　第 142号
報酬に「終末期相談支援料」が収載されたが，高齢者に治療をあきらめさせることにつながると
いう世論の反発を受けて，2か月で凍結され，のちに廃止されたという苦い経験もある．ACP
は意思決定の質を高めるための一つの手段であることを改めて認識したい．
　２）緩和ケアチームは地域の資源，地域包括ケアに舵を切ったネットワーク作りが求められる
　フランスは 2009年 7月 21日法により医療計画と地方健康計画が統合されたことで，保健予
防，入院医療（病院），外来医療（開業医），福祉までを含めた総合的な行動計画となっている．
これにより，地域全体を大きな施設として捉え，在宅入院（HAD）や緩和ケアネットワークを
動く社会資源として位置づけ，場所や制度を越えてサービスを提供する仕組みを整えてきた．長
くなった高齢期のケアでは，症状や生活環境などは一律ではない．病状が変化するたびに住まい
を移動するのではなく，変化してもケアの連続性と継続性を保つために，多職種チームが移動す
るという体制を整えてきた．
　EHPADなどの医療付き高齢者施設は，終末期ケアの質を高めるために，緩和ケアモバルチー
ムなど外部サービスの利用を促進してきた．2015年には EHPADの 63.7％がモバイルチームと
提携を結んでいた．さらに，モバイルチームが介入すると施設内看取りが増加するという調査結
果であった（篠田 2017）．
　わが国にも 2016年 1月時点で，全国で 513の緩和ケアチームが活動するなど，医療機関の終
末期ケア体制は徐々に整備されている．しかし，これらチームの活動は院内のみにとどまってお
り，医療職の配置が手薄い特別養護老人ホーム等への活動は認められていない．
　わが国は地域包括ケアの構築を目指していることから，これらの人材を地域全体で活用したい
ものである．
　Ⅱ．イタリア
　１．イタリアの終末期ケアの概要
　イタリアは 1978年に国民保健サービス制度（SSN法）を導入した．その基礎となったのが，
憲法第 32条「健康は個人の基本的権利」である．その後，保健・医療等のサービスの拠点であ
る地域医療事業体（AUSL：Aziende Unita Sanitaria Locali）が SSN法によって設置された．
AUSLは人口 5万人から 20万人を地域医療単位（USL）として構成し，保健・医療等の提供主
体となっている．すべての医療・福祉・介護サービス事業所は，AUSLと契約しないとサービ
スが提供できない仕組みになっている．
　イタリア人は死をタブー視する傾向が強いうえ，「麻薬・向精神薬の規制とそれら薬剤への依
存状態の予防・治療・リハビリに関する規定」（大統領令 1990年第 309号）によって，麻薬性鎮
痛剤の使用に規制をかけていた．そのため，医療におけるモルヒネ等の使用量は，ヨーロッパ諸
国と比較すると極端に少ない．厚生労働省の医療用麻薬消費量調査（2012）によれば，モルヒネ
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の使用量はフランスの 10分の 1にとどまっており，がんの痛みの治療が不十分であることが指
摘されてきた．
　このように，イタリアの緩和ケアや疼痛コントロールへの対策はヨーロッパで遅れていたた
め，2010年 3月にがんの末期や慢性疾患による激しい痛みを緩和する法律「緩和ケアおよび痛
みの治療へのアクセスを保証する規定」（法律第 38号）が制定された．この法律の基本理念は，
①差別をすることなく，患者の尊厳と自主性を擁護する，②命が尽きるまで生活の質を擁護する
である．
　12か条から成る本法の第 1条には，「すべての国民は緩和ケアおよび痛みの治療を受ける権利
を有する」と明記され，第 5条では，「病院やホスピスは在宅サービス等と緩和ケアネットワー
クを形成する」ことが義務づけられている．
　また，2018年 1月 31日付で「適正な情報を得た上での同意及び事前指示書（DAT ：Dispo-
sizioni Anticipate di Trattamento）に関する規定」（法律第 219号）が施行され，いかなる医
療処置も，当事者が適正な情報を得た上で，同意なしには開始または継続できないことが規定さ
れた．以下に法律第 38号と第 219号の概要を述べる．
　２．緩和ケアおよび痛みの治療へのアクセスを保証する規定（法律第 38号）
　この法律は麻薬性鎮痛剤に対する警戒心が強いイタリアにとって革新的な法律である．本法律
の主なポイントは以下の 4点である．
①カルテへの痛みに関するデータの明記
　使用した鎮痛治療や薬品，その量，行われた鎮痛治療の効果のみならず，確認された痛み，
入院中の痛みの変化の特徴などを記載しなければならない．
②緩和ケアおよび痛みの治療の国内ネットワークの形成
　州をベースとして提供されるネットワークケアを患者に保証する．緩和ケアおよび痛みの治
療の 2つのネットワークの始動と一体化を奨励する．さらに 2つのネットワークを専門にコー
ディネートする組織を構築しなければならない．
③痛みの治療において使用される薬品へのアクセス手続きの簡易化
　麻薬性鎮痛剤の処方を簡易化するなど「麻薬・向精神薬の規制とそれら薬剤への依存状態の
予防・治療・リハビリに関する規定」（大統領令 1990年第 309号）を修正する．
④医師および医療スタッフの育成
　教育・大学・研究省の省令と健康省の合意により，腫瘍科の病気や慢性・進行性の疾患に関
連した緩和ケアおよび痛みの治療についての具体的な人材養成コースを設置し，緩和ケアや痛
みの治療のマスターコース設置基準を定める．
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　３．適正な情報を得た上での同意及び事前指示書（DAT）に関する規定（法律第 219号）
　第 1条では，憲法（第 2条，13条，32条）と欧州連合基本権憲章に従い，『生活，健康，尊厳
そして自己決断の権利を擁護し，いかなる医療処置も当事者の自由かつ適正な情報を得た上での
同意なしには開始又は継続することはできない』という主旨が述べられている．
　第 2条には，『医師は，患者の状態にふさわしい手段を活用し，医師が示した医療処置を拒否
または同意を取り消した場合においても，苦痛を和らげるよう努めなければならない』と，家庭
医が参加のうえ，法律第 38条に規定されている緩和ケアを提供し，適切な痛みの治療が常に保
証されなければならないと規定されている．
　また，死が近い状態の患者の場合，医師は治療に携わるにあたってあらゆる不条理なこだわり
を捨て，効果の望めない過度の処置に頼ることを避けなければならない． 医療処置による効果
が望めない苦痛がある場合，医師は患者の同意を得た上で，痛みの治療に加え，継続的な深い鎮
静を行うことができるとしている．
　さらに，DATの作成のポイントを以下のように述べている．
①作成ルートは 3つ
・公証人のもとで作成（公正証書）
・公証人の認証を受けた私文書
・意思を表明する者が直接記入して，管轄の市役所に提出する私文書
②市役所の担当職員の役割
・見本や事前に印刷されたフォーマット等を提供することはできない
・DATの作成に協力することはできない．DATの内容に関する意見や情報を提供すること
もできない．
③ DATの更新・修正・無効化
・同様の手続きで DATはいつでも更新・修正・無効にすることができる
・深刻かつ緊急な理由により，DATを無効にする手続きができない場合には，証人 2名が立
ち会いのもと，医師 1名が書き取った，またはビデオ撮影した口述によって無効とすること
ができる．
④後見人の指名
・後見人は判断能力がある成人とする．DATに後見人として指名された人の承諾サインが必
要である．
・後見人が死亡または意思能力を欠いた場合を想定して，後見人の代理人を指名することも可
能である．
⑤国レベルでのデータバンク
・保存期間は本人死亡から 10年間
・個人データにアクセスできるのは，自分で意思表示のできない患者を受け持つ医師と指名さ
れている後見人である．
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　４．AUSLボローニャにおける緩和ケアネットワーク
　本稿では，イタリアの中でも先駆的な緩和ケアネットワークを形成している，エミリア・ロ
マーニャ州の AUSLボローニャの緩和ケアネットワークについて紹介する．
　AUSLボローニャは，イタリアで最も大きい医療事業体の一つで，2017年 12月 31日現在の
職員数は 8,347人，総事業非 18億ユーロ（約 2,340億円）である．人口は 876,884人であり，エ
ミリア・ロマーニャ州の人口の 20％を占めている．AUSLボローニャは 6つのエリアに分割さ
れている．
　法律第 38号第 5条には，緩和ケアを担う病院やホスピスは，地域の在宅サービス等とネット
ワークを形成することが義務づけられており，そのための予算措置も行われている．
　2013年から AUSLボローニャの緩和ケアネットワークは，2つのレベルで実施されている．
この 2つのネットワークを「緩和ケアコーディネート本部」がつないでいる（図 1）．
①第 1レベル：ネットワークの入り口
・患者のニーズの収集，およびレベル 2のケアが必要になった際の迅速な対応や始動を容易に
するための機能．家庭医，腫瘍科医師や緩和ケア医師，看護師，医療ソーシャルワーカーで
チームを形成している．多職種チームによる早期マネジメントが基本で，コーディネーター
は看護師である．
・「緩和ケアコーディネート本部」は，患者やその家族のニーズを評価し保証する．ニーズに
応じた緩和ケアのルートを早期に始動させる．
②第 2レベル：専門家チームによる支援
・緩和ケアに従事する多職種によって構成された専門家チームが中心的な役割を担う．病院，
ANT（イタリアがん協会），ホスピス，健康の家，地域がん救急医療センターなどとネット
ワークを形成する．
図 1　緩和ケアネットワークの展開と流れ
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　AUSLボローニャでは，毎年 3000人以上ががんでなくなっており，約 2400人が AUSLボ
ローニャの本プログラムを利用している．在宅ケアを利用している患者の約 50％は，ANT（イ
タリアがん協会）が提供する在宅サービスとの協働によるケアを受けている．
　2013年の緩和ケアネットワーク開始時の申請者数は 520名であったが，徐々に広がり 2018年
には 1,331人と 2.5倍に増加した．
　がん患者の死亡場所については，2006年は病院 55.2％，自宅 27.2％，ホスピス 10.3％，施設
5％であった．2015年には，病院は 32.6％に減少し，自宅は 31.7％と微増，ホスピスは 28.3％に
増加した．
　５．わが国への示唆
　１）事前指示書（DAT）の普及は道半ば，データベース化の光と影
　フォーカス・マネージメント社が 2018年 12月に行った調査によると，「事前指示書のことを
良く知っている」と回答した人は 28％，「名前は聞いたことがある」は 54％弱と，まだ一般国民
にはあまり浸透していない．
　法律が施行されてから 1年が経過したが，事前指示書の普及は道半ばである．公式発表はまだ
ないが，2019年 2月 1日付のアッヴェニーレ紙に掲載された数字では，人口約 90万人のトリノ
で提出された DATは 1476件（0.16％），人口 138万人のミラノでは 3616件（0.26％，平均年齢
63歳）とかなり少ない．
　DATには定型化された書式がないこと，DATの収集・運営管理・保存の方法についての正
確な指示が欠けていること，更には手続き方法が各地で異なり，イタリア全土でバラつきが見ら
れていることなどが影響しているものと思われる．
　さらに，国レベルでのデータバンクがまだ整備されていないことである．それはおろか，州や
医療事業体レベルでのデータバンクすらない地域もある．DATに記載されている個人情報にア
クセスできるのは，意思表示のできない患者を担当する家庭医と，後見人と指名されている人の
みである．
　DATのデータベース化には光と影がある．たとえば，居住地以外の地域で不慮の事故に遭っ
た場合，国レベルのデータバンクがあればすぐに DATにアクセスできる．本人の意思確認の有
効なツールに成り得る可能性はある．
　わが国でも ACPの普及を目指して，厚生労働省が啓発活動を展開しているが，ACPや事前
指示書のデータベース化の動きは見られない．そもそも ACPや事前指示書はデータベース化に
馴染むのであろうか．
　ACPでは，意思決定支援の質を高めるため，繰り返し丁寧な話し合いが推奨されている．
データベース化すると，ACPや事前指示書が一人歩きしてしまい，意思決定支援が形骸化する
危険性もある．とは言え，終末期ケアに対する意思表示は，医療ケアチームと共有できることが
望ましい．特にわが国は，2010年から 2030年の 20年間に 75歳以上の後期高齢者が 6割も増加
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し，一人暮らしの高齢者も増えていく．このような状況の中，どのような方法で本人の意思を収
集・運営管理・保存するのかは大きな課題である．
　２）緩和ケアネットワークモデルは早期マネジメントと多職種連携が基本
　イタリアでは死が日常と切り離されているため，死亡場所は自宅よりは，病院やホスピスが多
い．2006年に AUSLボローニャで緩和ケアネットワークが始動してから，10年後の 2015年の
死亡場所は，病院は 55.2％から 32.6％に減少し，ホスピスは 10.3％から 28.3％と増加，自宅は
27.2％から 31.7％と微増した．早期にネットワークが介入することで，病院死が減少し，ホスピ
スが増加している．
　AUSLボローニャの緩和ケアネットワークモデルを全国レベルに普及させるためには，予算，
人材，住民への啓発活動，情報インフラの整備などが必要で，もともと地域格差のあるイタリア
では困難が予測される．
　また，このモデルは多職種チームによる早期マネジメントが基本で，コーディネーターは
AUSLの看護師である．早期マネジメントについては，AUSLボローニャ管轄区域内に配置さ
れた 12の診療所（早期緩和ケア専用診療所）の役割が大きい．この診療所は医師だけでなく，
看護師，医療ソーシャルワーカー，心理士，理学療法士，栄養士等が配置され，多職種が協働で
支援を展開している．
　早期緩和ケア専用診療所が対応している患者の条件は，①症状があり，②カルノフスキー指数
（患者の身体状況を多方面から評価する指数で 100点が満点）が 50～ 80，③自力で診療所まで
行くことができる，④本人または家族がネットワークの利用を希望しているである．転移がある
患者や，抗がん剤治療中の患者，末期の患者，小児は対象外となる．
　ただし，これらはがん患者に焦点を当てたものであり，認知症の終末期など非がんの緩和ケア
については，わが国と同様に今後の課題である．
＊本論文は，JSPS科研費 16H03729「終末期ケアマネジメントと多職種チームの意思決定に
関する研究」（研究代表者　篠田道子）による研究成果の一部である．
注１）　前国立終末期研究センター（observatoire National de la fin de vie：ONFV）と，緩和ケア情報
センターを併合した組織で，クレス・レオネッティ 2016法にあわせて 2016年 1月に設立された．職員
数は 10名である．主な役割は，①終末期・緩和ケアにおける患者の権利の国民への普及活動，②終末
期・緩和ケアの現状の調査研究（独自調査だけでなく，フランス国内で様々な機関が調査を行っている
ため，これらの研究結果を照らし合わせて，複眼的に分析する役割もある），③②の結果に基づいた政
策提言である．
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